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要旨
近年 500 ｇ以下の低出生体重児など重い障害をもつ子どもたちの生存の可能性が高まり，彼らの社
会参加，充実した生活への支援の必要性が議論される．しかし，彼らがどのように生活を経験し，将
来を希望しているか理解することは，言語的，非言語的表出の困難やその経験の不足のために困難で
ある．今後の重度障害児の支援の方向を探るために，自立生活を営む重度障害者 F 氏のライフチャー
ト，ライフストーリーを作成しその生活を社会的文脈で探索した．インタビューおよび手記や手紙の
ナラティブ（語り），さらに記録，記事をデータとし，Frank（1996）を参考に，F 氏が記述した文
章，写真，出版物，両親の記録などから，F 氏のライフヒストリーを理解する．F 氏が出会った出来
事をライフチャートに整理する．それを通して，F 氏の自立生活がどのように可能になったかを，生
活の転換点（ターニングポイント）を探りながら理解した．F 氏の自立生活は①時代背景や社会環
境，②コミュニケーション手段の発展と教育環境，③関わる人々の理解や扱いと大きく影響しあい
ながら，可能になったことが明らかになった．
キーワード：重度障害者，ライフヒストリー，自立過程
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　研究の背景
近年，医療の進歩とともに重度な障害をもつ
子どもたちの生存が可能になっている．特に，
低出生体重児が増加しており，障害児の発生率
は増加傾向にある．新生児集中治療室を経由し
た子どもたちの地域移行も積極的に取り組まれ
るようになった．日本における重い身体障害や
言語障害を持つ子どもたちに対する医療・教育・
福祉には，長年にわたる「療育」の歴史がある．
一方，近年，子ども自身の意思の尊重とそれに
基づく発達支援が検討されつつある．
①重度障害児の増加と療育の歴史　
1940 年代，「肢体不自由児の父」と呼ばれた
整形外科医の高木憲次（1889-1963）は，「障害
児の成長のために現代の科学を総動員して不自
由な肢体をできるだけ克服すること，それに
よって回復した能力と残存した能力と代償能力
を合わせて有効に活用させ，自活の途の立つよ
うに育成することが重要である」と述べ，医療
と教育を組み合わせた「療育」という概念を提
唱した（村田，2009）．整肢療護園に代表され
る肢体不自由児施設では，1950 年代に大流行
した脊髄性小児まひ（ポリオ）後遺症の子ども
たちに対する治療からリハビリテーションとし
て取り組まれるようになった．軽度の肢体不自
由をもつ子どもたちの多くは社会的な自立を果
たした．1970 年代になると療育の対象は，障
害の重い脳性まひの子どもたちが中心となった
（梶浦，1973）．イギリスからボバース法を導入
し脳性まひ児の早期治療が開始され，多くの子
どもたちが日常生活機能の改善を目的に作業療
法の対象となった（山田，1975，森田，1983）．
1990 年代にアメリカなどで脊髄性小児まひ
における二次障害が問題として取り上げられ，
日本においても社会復帰した脊髄性小児まひ患
者に新たな障害が発生することや，幼少期から
の努力や過度な運動が二次障害につながること
が警鐘された（長嶋，1999）．早期治療による
脳性麻痺児の自尊心への負の影響も問題とな
り，以前は専門家中心に行われていた治療計画
の立案や治療実践において，子どもの意思と参
加の重要性が強調された（今川，2000）．
②重症心身障害児の支援の動向・コミュニ
ケーションと意思決定
重症心身障害児とは診断名ではなく，重度
の運動障害と重度の知的障害を併せ持つ子ど
もたちを示し，重症心身障害児施設に入所す
る子どもたちは，18 歳以上になっても児童福
祉法の対象とされている．       　　　　　 
　　　　　　　　　
大島の分類（図）によると，重度心身障害児
とは重度の身体障害と重度の知的障害を併せ持
つ，図の１・２・３・４に該当する子どもたち
をさすが，実際にはそれより軽い程度の障害児
も重症心身障害児施設に入所している．重い身
体障害を持つ子どもたちは，教育の機会や社会
経験が制限され，人間関係も限られる傾向があ
り，施設に入所していることも多いが，社会福
祉学者で四肢麻痺を持つ定藤は，障害者自立運
動の父エド・ロバーツを招聘し，その「重度障
害者にこそ高等教育を」という理念を広げた．
多くの自立支援センターが開設され，施設から
図　大島の分類（大島一良1972）
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地域生活への移行が可能となり，多くの運動家
を輩出した（北野，2012）．以上の社会文化的
背景から，自分で体を動かしてできることが少
なく，24 時間介護が必要な障害者であっても，
意思表出の手段があれば，支援者を得て自立で
きることが一般に知られるようになった．
文部科学省では，2001 年より従来の「特殊
教育」から「特別支援教育」と文言を改め，「障
害児」ではなく，「特別なニーズを持つ子ども
たち」を対象に，「インクルーシブ教育」に取
り組むようになった．これは，社会の中に障害
を持つ子どもたちが存在することは必然で，子
どもたちが同年代の子どもたちと同じ教室で学
ぶことは，「人権」であり，「子どものニーズに
あった教育」が保障させるべきだとの考えで「特
別支援教育」が開始されたこの考え方によって，
従来の「分離教育」から「包括教育」へと発展
し，また「特別支援教育」によって，社会の中
で学ぶ権利が認められた．2016 年には障害者
差別解消法が施行された．子どもたちに必要と
される「合理的配慮」によって，子どもに応じ
た学習やコミュニケーションの手段が提供され
るようになってきている．
③子どもの意思を尊重することや発達支援
1993 年に WHO（World Health Organization：
世界保健機構）は，将来を見据えた健康な生
活に必要なものとして，「Life Skill」を提唱し
た．WHO は，子どもが自分の身体を理解し，
日常生活で意思決定や問題解決を実行できるよ
うに学習することで，将来独立して健康で幸福
な人生を運営できるとした．アメリカ健康財
団（American Health Foundation）は，子ど
もの将来の生活や幸福を目指した，三歳以上の
子どもが自分の身体や健康について学ぶ健康教
育を促進する，KYB プログラム（Know Your 
Body Program1995）を発表した．
国際的な障害の捉え方は，ICIDH「国際障害
分類　（International Classification of Impairment, 
Disability and Handicap, 1980）」から，ICF「国
際生活機能分類（International Classification of 
Functioning, Disability and Health, 2000）」に変
化し，環境を変えることにより，障害を持つ人々
が，積極的に活動に参加できるように支援する
ことが推奨された．
日本国内では，1993 年，インフォームド・
コンセント（説明と同意）の必要性が医療法に
明記されたが，子どもや認知症患者は判断能力
がないとみなされている．重い障害をもつ子ど
もたちの生命の尊厳や自己決定についての議論
は，親，医療関係者，教育者の間で行われてき
たが，近年，こどもの人権や意思決定を尊重す
る動きがみられるようになり，「重篤な疾患を
持つ子どもの医療をめぐる話し合いのガイドラ
イン」には，「子どもの最善の利益」を基本に
したアプローチが明示された（田村，2008）．
障害当事者の経験は多数報告，研究された．
熊谷は，脳性まひを持つひとりの個人として，
誕生以来の自分の生活経験を現象学的視点から
詳しく報告している．杉野らは，「障害」が個
人の問題でなく，社会や環境の問題であるとい
うイギリス発祥の「障害学」の考えを強く主張
した（杉野，2007）．日本でも，発達障害や重
度重複障害者の語りを重視する研究が展開中
である（石原，2013）．知的障害や自閉性障害
のある子どもは，書字やコンピューター操作の
手助けの過程を通して，自分を表出し成長して
いく可能性が報告された（東田，2007）．また，
コミュニケーション支援による重症心身障害児
の内的言語の生成の可能性が報告された（柴田，
2012）．
重い心臓病や腎臓病などの小児慢性特定疾患
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のある子どもの自立を支える仕組みも検討さ
れている（厚生労働省 2014）が，難治性疾患，
重症心身障害を持つ子どもの社会参加「Social 
Inclusion」に関しては，その重要性は知られ
るがコミュニケーションの難しさから当事者の
声を十分に反映したアプローチは検討すら行わ
れていない．
日本では，「重症心身障害児施設」に代表さ
れる，欧米にはない障害児を大切にしてきた歴
史がある．それでも重度な運動障害や言語障害
をもつ人の理解や支援についてはよく知られて
いないし，彼らの意思を汲み取ることは困難と
されていた．近年，現象学的手法によって重い
障害を持つ人への支援のあり方を問う研究が行
われるようになっている．（西村 2001）
研究目的：本研究は，重度障害のために日常
的に他者の援助が必要な人が，自立生活を達成
するまでの成長過程において，どのように自分
と環境を捉え，自分の生活を経験し，自分の将
来に希望を持つかを探索する研究の端緒であ
る．ある重度障害者が自立生活に至るまでの生
き方を，社会的文脈を含めて理解するために，
ライフヒストリーとライフチャートを作成し
た．今回の研究では，ライフヒストリーとライ
フチャートを作成して，重度障害者が自立生活
に至るまでの生き方を，社会的文脈を含めて理
解することを目的とした．
研究協力者：研究協力者は，主要研究協力者
F 氏と周囲の人々である．F 氏は，生下時から
脳性まひによる重度な運動障害と言語障害をも
つ 38 歳の関西在住の男性で，24 時間介助を必
要としながら「自立生活」をおくる．現在は障
害者相談支援センターの代表を務め，自分の生
活と人生経験を語ることに意欲的である．
F 氏は，出生時の酸素欠乏により脳性麻痺（ア
テトーゼ型）がある．現在も全身の筋緊張が急
激に亢進することにより姿勢が保持できず，上
肢使用は不可能である．言語理解は可能だが，
音声，書字，ポインティングを使った表出はほ
ぼ不可能である．座位保持装置や外転装具（股
関節を開いた状態で維持する）を使って，姿勢
を保持し，数少ない左下肢の随意運動を使って
パソコンのスイッチ操作を行う．自分の意思で
動くことはほとんどできないので，食事，排泄，
入浴のすべてにヘルパーの介助が必要である．
ヘルパーによる 24 時間支援体制で自立生活を
営む．
コミュニケーションは，主に，視線を使った
コミュニケーションと，左足踵でのパソコン入
力で行う．中学時代から，視線のコミュニケー
ションを使っている．視線のコミュニケーショ
ンは，介助者が「あ，か，さ，た，な・・・」と，
五十音を横に読み上げる過程を F 氏が視線で
定位し，カ行でとめれば，介護者が「か，き，く，
け，こ」と読み上げて，F 氏がさらに文字を特
定する．その過程を繰り返しながら，文章を作
成し，自分の意志を伝える．パソコン入力も同
様に，文字盤を移動する帯で行や列を固定して，
文字を特定して文章を作成していく．時間はか
かるが，慣れた介助者であれば書き留めること
なく，文章を読み取ることができる．
研究方法：ある個人の生涯の出来事を経時的
にたどりながら，社会的な文脈の中でその意味
づけを探ることにより，その人の生き方を理解
する方法をライフヒストリーと呼ぶ．インタ
ビューおよび手記や手紙のナラティブ（語り），
さらに記録，記事をデータとして使う．Frank
（1996）を参考に，F 氏が記述した文章，写真，
出版物，両親の記録などから，F 氏のライフヒ
ストリーを理解する．F 氏が出会った出来事を
ライフチャートに整理する．それを通して，F
氏の自立生活がどのように可能になったかを，
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ライフチャート，ライフヒストリーを利用して
生活の転換点（ターニングポイント）を探りな
がら理解した．F 氏の研究協力については，所
属機関の施設長を通じて推薦と了解を得た．関
連資料もＦ氏の了解のもと閲覧した．本研究は
所属機関の倫理審査で承認された．
 
　結果
１）F氏のライフチャート
F 氏が記述した文章，写真，出版物，両親の
記録などから，出生から現在に至る出来事を時
系列で年代別に整理し，その年度に起きた家
族のできごとや時代背景を一覧できる表にし
た．F 氏の生涯の出来事と社会的背景をライフ
チャートとして表−１に示す．
２）F氏のライフヒストリー
出生時の状況：F 氏は難産で生まれ，医療事
故も疑われたが，祖父は病院の責任を追及して
訴訟をおこすより，「この子の成長に手を貸そ
うや」と親族に語った．新生児の F 氏は泣く
と泣きやまず，落ち着いて寝なかった．四肢体
幹の緊張が強く，頭が尻につくほど反り返った．
誰もうまく抱くことができなかった．3 ヶ月ま
でに，目でものを追い，笑顔を見せるように
なったが，随意運動は見られなかった．母親は
F 氏が唯一受け入れた大豆でできたミルクをス
プーンで少しずつ口に入れて育てた．3 歳のこ
ろ，やっと抱くことが出来た．しかし，母親以
外の人が触ると，反り返って姿勢がくずれるた
め，母親は誰にも F 氏を渡せなかった．
母親の懸命の育児：母親は，F 氏にとって良
かれと思われることはすべてやったと語った．
大阪のリハビリ施設だけでなく，滋賀や京都の
病院にも通った．父親は F 氏の目の輝きに一
縷の望みを託し，あらゆる有識者に今後の方向
性を求めた．母親は目に映るすべてのものを言
葉にして F 氏に教え，手で触らせた．車に乗っ
ても看板の文字をひとつひとつ読んで聞かせ，
意味を教えた．F 氏は母親に支えられ目を丸く
してそれらを見つめていたが，頭を自ら正中位
にとどめることは出来なかった．
施設と保育所：F 氏が 4 歳のとき，母親は病
に倒れた．F 氏は初めて施設に入所したが，ア
テトーゼ型の不随意運動によって思わぬ方向に
手が伸びてテーブルの上のものを落としてしま
うと，怒られ，食事を抜かれることもあった．
母親は地域保育への参加を希望し，保育所への
入所を希望した．より困難な状況にある子ども
を優先する方針の園長の計らいで，Ｆ氏はその
保育所に通うことになった．F 氏と F 氏の母
親は，そこで多くの子どもや家族と知り合い，
その後も地域で支えあう関係が継続した．
小学校入学：母親にとって地域就学はあたり
まえのことだった．近所の小学校に通わせよう
としたが，就学通知は来なかった．小学校の校
長や教育委員会は，F 氏が地域の小学校に入学
することに強く反対した．就学時健診のとき，
F 氏は母親に教えられたように，文字を目で示
して自分の名前を伝えた．なんとか入学するこ
とはできたが，クラスではあからさまな差別を
受けた．F 氏が母親や障害児担当の教員に手を
支えてもらって宿題を完成すると，担任教師は，
F 氏の文字とは認めず，宿題にサインをしな
かった．しかし，保育所時代からの仲のよい子
どもたちとは近所で遊んだ．F 氏は目の動きで
意図を伝えていた．スーパーでダンボール箱を
三つ持ち帰り，一緒に汽車を作って遊んでいた．
F 氏は自分では何一つ出来なかったが，彼の目
は輝いており，近所の親たちからは，「N ちゃ
んは，障害がなかったら東大に行くような子や」
と評価されていた．
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小学校高学年：5 年生のとき，日常生活指導
を目的に肢体不自由児施設で 1 年間の訓練入院
を受けた．F 氏は，母親と離れると泣き止むこ
とができなかった．仲のよい友人もできたが，
楽しくはなかった．食事に時間がかかり，辛い
思いをした．機能的には大きな改善は見られな
かった．
学校に戻ると，担任の指示で子どもたちが F
氏に関わろうとせず，以前とは違う冷たい空気
になっていた．保育所からの一人の友達だけが
「おかえり」と迎えた．F 氏は，「自分が障害者
である」ということを改めて痛感した．
中学校：「（F 氏が）将来，自分に来た手紙が
読めて，一般社会のできごとを理解できる人間
になってもらいたい」と伝える熱心な先生と出
会い，文字や漢字の学習に力を入れた．先生が
工夫した文字盤を使ってコミュニケーションが
取りやすくなった．F 氏は，先生の期待に答え
ようと熱心に勉強した．
通っていた療育機関の言語聴覚士の紹介で，
リハ工学士 K 氏に出会い，当時開発されたば
かりの「意思伝達装置」を入手し，唯一自分で
コントロールできる左足の踵でスイッチを押す
ことで，F 氏は初めて文章を作成することがで
きた．友人との会話に夢中になり，一日 15 時
間以上もスイッチを打ち続け，股関節脱臼が進
んだ．
高校時代：支援学校に進学したが，○△□の
絵本が教科書として与えられ，両親も F 氏も
愕然とした．高校卒業の資格が得られるクラス
へ移動することと，年令に応じた学習を要求し
たが，学校からの理解は得られなかった．2 年
生から夜間通信制高校へも通い，高校の科目を
履修した．
支援学校では仲間との交流を楽しみ，生徒会
長も勤めたが，その教育内容には満足していな
かった．地域の女子高との交流では悔しい思い
もした．
大学生活：F 氏が意思伝達装置を使う様子が
テレビで放映されたことから，知り合った K
先生のいる M 大学に興味を持った．「同年齢の
学生と学問をしたい」という F 氏の熱意が大
学に伝わり，ゼミに参加し 5 年間通学した．
電車通学はいつも大変だった．1 年目は母親
が介助していたが，2 年目からはヘルパーや学
生ボランテイアを F 氏自身が依頼した．自宅
近くの駅から一人で通学するため，目で訴えて
車内の人に降ろしてもらったが，時には伝わら
ず車庫まで入って両親が迎えにいくこともあっ
た．約束した友人が来ず，車椅子に乗ったまま
一夜をすごすこともあったが，F 氏はやっと来
た友人に，「疲れた」といって笑った．作業所
にも通ったが，障害者に対するあわれみを受け
ることを断固として拒み，中断した．
自立生活：思春期になるとともに，母親との
葛藤を強めていた．特に金銭管理や女性との交
際について干渉されることが F 氏にはがまん
ならなかった．大学で知り合った有識者の話を
聞き，東京や大阪で自立研修を受けた．本格的
に家を出る準備をすすめていた．また，地域の
支援者や，有識者との出会いからアメリカ・カ
ナダ・スゥエーデンなどを視察する機会を得て，
海外の障害者の自立生活も体験し，自分の将来
への明るい展望を持った．
自立生活のために，自立支援センターを利用
してヘルパーを確保した．一人暮らしは想像以
上に快適で，自分のペースで生活できる楽しさ
を感じたが，股関節の状態や側彎の悪化に悩ま
され，自らリハビリテーションセンターを受診
した．
自分の生活のスタイルを獲得するために，
様々な工夫や研修を重ねたが，30 人近いヘル
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ライフチャート，ライフヒストリーを利用して
パーに統一した介助方法を要求することは不可
能だった．
パートナーとの出会い：F 氏は事業所に勤務
する女性に交際を申し込み，受け入れられたこ
とによって生活は一変した．彼女は「普通のこ
とができるようにしてあげたい」と願い，二人
で相談して新しいことにチャレンジした．F 氏
がマクドナルドのハンバーガーを食べれるよう
に言語聴覚士から食事介助法を指導してもらっ
たり，作業療法士とソファーに座れるように工
夫し，床生活に合った座位保持椅子を作成した．
彼女のサポートもあり，F 氏は誤嚥性肺炎，が
ん，頚椎症の悪化も，乗り越えていった．母親
はこのパートナーに最初は反対していたが，F
氏の生活が充実したので，今は感謝の気持ちで
見守っている．F 氏は今も，両親との距離のと
り方には苦労しているが，多くの支援者に囲ま
れ成長を続けている．
表１　ライフチャート
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　考察
生活の転換点（ターニングポイント）
F 氏のライフチャートとライフヒストリ―を
振り返り，就学や自立生活の社会参加は段階的
に実現されたことと，Ｆ氏自身にとって自立生
活に至る過程に転換点が３つがあったことが確
認された．① F 氏の母親は早期療育・リハビ
リテーションをよりどころに育児を継続し，将
来の学習の基礎を守るため，地域就学を選ん
だ．② F 氏が教員の指導に答えて学力を示し
たことで意思伝達装置や福祉機器の入手がすす
み学習やコミュニケーションが飛躍的に展開し
た．③同年代の学生とともに教育を受けたいと
希望し，大学教育に参加した．さらに，F 氏を
取り巻く歴史的背景や環境の地域性の影響を分
析し，F 氏の社会参加を促がしていた要因を探
索する．F 氏のターニングポイントと時代背景
を表２に示す．
①地域就学できたこと：人権教育・障害者運
動と地域性
F 氏の母親は「普通の育児・教育」を希望し
ていた．Ｆ氏が育った地域は，障害を持つ人が
生活するための人権教育が盛んだった．Ｆ氏が
4 ヶ月時に健診を受けたＮ区は，日本で初めて
脳性麻痺児の早期発見に取り組んでいた．F 氏
の母親はこの健診で F 氏の育児の方向性を見
出し，通所を始めた療育施設の指導を忠実に実
施した．　
F 氏が就学した 1982 年当時，障害児の地域
就学は一般的ではなかったが，F 氏の地域就学
は母親や家族の希望からすすめられ，保育所で
の入所で知り合った人々は，Ｆ氏と母親を支え
表２　F氏の生活の転換点と背景
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ライフチャート，ライフヒストリーを利用して
た．中学，高校へと進学し，大学のゼミを受講
するようになった今も交流は続いている．Ｆ氏
の育った地域の人々がＦ氏の就学を促したと考
えられる．
②意思伝達装置・福祉機器を入手できたこと：
コミュニケーションテクノロジーと教育環境
F 氏は，幼少期には言語による意思表示がで
きず，大人のなかには F 氏の能力や経験を理
解できない人もいたが，まわりの子どもたちと
交流し遊びや学習を共有していた．F 氏の地域
就学を期待する母親の態度は，教育委員会や小
学校から母親の強い思いこみによるものと理解
されなかったが，F 氏自身の遊びや学習への意
欲，好奇心が示されると，多くの人々が支援し
たと考えられる．
幼少期には，F 氏の「視覚（輝く目）」が多
くの人を動かした．この頃のコミュニケーショ
ンについて，F 氏は「自分が言った」と後に表
現しており，まわりのこどもや大人も「F 氏が
言った」と受け止めていた．しかし，F 氏の意
思が伝わるかは相手の理解まかせだった．
コミュニケーションテクノロジーの発展も F
氏のコミュニケーションを後押しした．中学時
代に，文字盤と視覚による文字定位のコミュニ
ケーションを使って，言語によるコミュニケー
ションを獲得してからは，多くの人と内容の深
い交流が可能になったと考えられる．1983 年，
大阪府身体障害者福祉センターで「トーキング
エイド」が開発され，また 1987 年には「パソ
パル」が発売された．1999 年には，「オペレー
トナビ」が発売され，踵のスイッチでも文章の
作成はより容易になった．これらの機器を利用
して，F 氏は自分で文章を作り，他者に伝え，
意見を聞くことが可能になった．
③大学教育と人との出会い
障害者を取り巻く社会的状況が大きく変化
し，F 氏はその状況に影響されたり，出会った
機会を利用しながら，早期より社会へ踏み出し
ていたことが理解された．つまり，大学時代に
自立研修を受けた東京や海外の障害者の事例に
触れ，自立生活の可能性や自分の将来のイメー
ジを描くことができたと考える．
F 氏が育ったＯ市は，ハートビル法（高齢者，
障害者等が円滑に利用できる特定建築物の建築
の促進に関する法律）に先駆けて，障害者が街
に出て環境対策に意見を言う取り組みが行われ
ていたため，彼の大学通学が可能になった．
地域就学による知識，技術の獲得や同年代の
子どもたちとの遊びや交流の経験が，F 氏の高
等教育への意欲を促し，進学の実現を可能に
し，その後の社会参加の基礎となったと考えら
れる．人々との実際のコミュニケーションの経
験が，後にボランテイアやヘルパーを使って自
分の意思を伝えることを促したと考えられる．
人々との交流の中で，時間はかかっても自分の
要望を伝え，他者に依頼しながらセルフケア，
外出，旅行，家出をやり遂げし，両親から自立
し，自分で自立生活を築いたと考える．
　結論
F 氏のライフチャートとライフヒストリーの
作成を通じ，重い身体障害と言語障害をもった
人が，どのように自立生活を実現したかを社会
的文脈で理解した．
F 氏は障害者を取り巻く動向，時代の変化，
テクノロジーの進歩を利用しながら，母親，家
族，親族，地域の人々に支えられ，自分の意思
を自立生活に反映させていったことが理解され
た．その一方で，F 氏との交流で取り巻く人々
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の生活も変化したことがわかった．言語がなく
ても人を動かすことはできるが，実際的なコ
ミュニケーション手段を得たことで，大学教育
に参加し，より多くの人の協力を得て自分の夢
を実現できるようになった．F 氏は支援を受け
るだけでなく，人や環境に働きかける存在と
なっている．
今後の研究は，ライフヒストリーから理解し
た，F 氏の人生の重要な出来事について F 氏
にインタビューを行い，作業的存在としての F
氏を理解し，彼が自立生活を獲得するまでの「作
業」の形態，機能，意義について分析する予定
である．
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Abstract
　In recent years, we have a new issue regarding a healthy life for children with severe 
disabilities. The number of low-birth-weight newborns (i.e. < 500g) and their survival rate is 
growing. Supports are required for such babies to grow and to have a socially satisfying life; 
however, because of their verbal and/or nonverbal communication problems and the babies 
ongoing lack of life experience, it is hard for health professionals to understand how such babies 
experience life, and what hopes they or their families may have for their future.  
　This is a qualitative study, the purpose of which was to investigate how a child with severe 
movement and communication problems lives life and finds direction to make a future. To 
build understand, I followed Mr. F, a 38 year old man with severe motor and communication 
disabilities, living an ‘independent life in a social context and create his “life chart”. I also 
investigated his life story to understand him as an occupational being. Using Frank (1996), I 
investigated F’s life history. Data was collected through interviewing, essays written by F, his 
photos, letters and public documentation. His life events were used to develop his life chart. I 
searched for his turning points in the process of his creating an independent life.
　Through my studies, I concluded that F’s independent life was constructed in mutual relation 
with,  
① Time background and the social environment of his life,
② Development of communication technologies and the educational environment he had,
③ Interactions with people, from his family to people in the ‘independent living’ movement abroad.
Key Words：severe disability, life history, process of independence 
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